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Opinnaytetyon tarkoituksena oli toteuttaa tarkistuslista syOpapotilaiden ohjauksen tueksi
hoitohenkilokunnan kayttodn. Opinnéytetyd on toteutettu tilaustyona Suomen Sydpapotilaat ry:lle.
Tydn tarkoituksena oli tuottaa jo olemassa olevan tiedon pohjalta ohjauksen keskeisimpia
asiasisaltoja kokoava tarkistuslista syopapotilaiden ohjaukseen. Tarkistuslistan keskeinen tavoite
on monipuolistaa ja yhtenaistdd potilasohjausta. Koska tarkistuslista on ohjauksen tukena
kéaytettava tyokalu, sita ei ole pyritty tiivistdmaan sisallollisesti likaa. Nain ollen tarkistuslista on
kohtuullisen laaja. Tarkistuslista muotoiltin keratyn aineiston perusteella ohjauksen eri osa-
alueiksi.

Opinnaytetydn aineisto on keratty kayttamalla kotimaisia seka ulkomaisia sahkdisia hakukoneita.
Osa opinnaytety6n aineistosta on keratty alan kirjoista ja lehdista. Kaytetyt hakukoneet olivat
Medic, Duodecim, Google Scholar ja Ebsco. Tietoa haettiin hakusanoilla sy6pa, potilasohjaus,
tarkistuslista ja hoitotyd. Tarkistuslista on asiasisallollisesti kattava. Pa&otsikoina lista kasittelee
ohjauksen fyysisia-, psyykkisia- ja sosiaalisia osa-alueita. Tarkistuslistassa on otettu huomioon
lisaksi hoitoon liittyva vertaistuki, eettinen nakokulma seka potilaan oikeusturva. Viimeisimpana
listassa nostetaan esille potilaan mahdolliset tuet ja etuudet seka tyoelama.

Tarkistuslista on syopapotilaiden hoidon piirissa tyoskentelevien ohjauksen tueksi sopiva tyokalu.
Potilaan ohjauksellisista tarpeista riippuen, tarkistuslista tukee eri ohjauksellisten aihealueiden
kattavaa lapikaymista. Kerasimme palautetta tarkistuslistan sisalloista seka ulkoasusta
opinnaytetydn loppuvaiheessa. Saadun palautteen perusteella tarkistuslistaa pidettiin sisalloltdan
seka ulkoasultaan toimivana. Yksi kysymyksia herattanyt aihe oli tarkistuslistan hyodyntaminen
kaytannOssa. Vastaajat kokivat, etta olisi mahdollisesti vaikeaa ottaa tarkistuslistaa osaksi
ohjausta. Kavi ilmi, etta tarkistuslistan asiasisallot koettiin hyodyllisiksi ja ohjausta mahdollisesti
tukeviksi. Tarkistuslistan varsinainen kaytto kuitenkin saattaisi aiheuttaa haasteen, koska vastaajat
eivat olleet kayttaneet vastaavanlaista tarkistuslistaa osana potilasohjaustaan aiemmin. On
haastavaa arvioida, kuinka tarkistuslistan kaytto todellisessa ohjaustilanteessa toimii. Uskomme
kuitenkin, etta ottamalla tarkistuslistan osaksi potilasohjausta, ohjaus olisi sisallollisesti
kattavampaa. Mikali tarkistuslistaa hyodynnetaan esimerkiksi yksikkokohtaisesti, uskomme sen
yhtenaistavan potilasohjausta.
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As our thesis we made a patient guidance checklist for patients with cancer. This checklist was
made in cooperation with Association of Cancer Patients in Finland. The checklist is designed to
support health-care personnel’s work during patient education. Our main objective was to produce
a checklist utilising evidence-based knowledge. We focused our information research in subject
matters which were associated with cancer patient’s guidance. We used domestic and international
search engines along with subject related literature. Used search engines were Medic, Duodecim,
Google Scholar and Ebsco. Used search terms were cancer, patient education, checklist and
nursing.

Main titles in our work are physical section, mental section, social section, ethical perspective, peer
support, financial support and working life. We processed these main titles into smaller parts, which
made it easier to understand how we should use our information in our checklist. One of the main
objectives in our checklist was that it needed to be simple but also informative. We decided to focus
on doing more informative than compact checklist. The topics of the checklist were finally designed
based on the evidence-based literature search and feedback.

At the end of our work we collected feedback about our checklist from other students, supervisor
and staff of the Association of Cancer Patients in Finland. We got some suggested improvements
and found them quite appropriate. Based on collected feedback we made changes to make our
checklist more informative. According to collected feedback we were also able to improve our
checklists factual content to be in more sensible order.

It is hard to evaluate how well our checklist works in real patient guiding situation. Nonetheless, if
used, our checklist could help to improve patient educations content to be more comprehensive.
Also, if used in organizational level, our checklist could standardize patient education.

Keywords: Patient Education, Checklist, Cancer, Nursing
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydomme on tilauksesta tehtava tyd Suomen Sydpapotilaat Ry:lle. Tarkoituksena oli
tuottaa hoitohenkilokunnalle tarkistuslista, jonka avulla heidan olisi helpompaa kohdentaa
ohjaustaan. Kerattdvan aineiston avulla pyrittin kartoittamaan keskeisia ohjauksen osa-alueita.
Nain pystyttiin tuottamaan tarkistuslista, jota hyodyntamalla potilasohjauksesta tulisi kattavampaa.
Tietoa ohjauksen eri osa-alueista on jo olemassa, ja tieto on hoitohenkildkunnan kaytdssa.
Tarkistuslistaan oli tarkoitus koota jo olemassa olevaa tietoa ja jasennelld sita selkeisiin

asiakokonaisuuksiin. Tarkistuslistan avulla ohjaus on suunnitelmallisempaa.

Kaija Lipposen vaitoskirjan tutkimuksessa hoitohenkildkunta kaipasi enemman ohjausta tukevaa
materiaalia ja ohjaukseen toivottiin selkeda runkoa. Hoitohenkilokunta koki kaikista vaikeimmaksi
osa-alueeksi vertaistuen. Psyykkinen ohjaus koettiin my0s sellaiseksi, joka helposti jaa tekematta.
Tutkimuksessa selvisi, ettd potilaan hyvinvoinnin edistdmisen taidot kaipaavat kohennusta, jotta
potilaat parjaisivat arjessa ja saavuttaisivat mahdollisimman hyvan itsehoidon asteen. (Lipponen
2014, viitattu 14.8.2019.)

Noin kolmasosa syopapotilaista tai heidan lahiomaisistaan karsii sairauden jossain vaiheessa
toimintakykya heikentavistd psyykkisista oireista, jotka lisdavat karsimysta. (Idman & Aalberg
2013a, 860). Lahtokohtaisesti oletettiin, ettd suurin  yksittdinen aihealue johon

opinnaytetydssamme perehdytaan, on syopadiagnoosin saaneiden ihmisten henkinen hyvinvointi.

Selvitysten mukaan syopapotilaiden tiedonsaannissa on puutteita. Pohjois-Pohjanmaalla tehdyssa
potilasohjauksen kehittdmishankkeessa selvitettiin laajasti potilasohjauksen laatua (2002-2006).
Sen mukaan joka neljas vastaaja oli tyytymaton hoitohenkilokunnalta saadun tiedon riittavyyteen.
Potilaiden mukaan he olisivat tarvinneet enemman tietoa sairaudesta, hoidosta sairaalassa ja
jatkohoidosta kotona, sek& mihin ottaa yhteyttd ongelmatilanteessa. (Lipponen, Kaaridinen &
Kyngas 2006, viitattu 17.8.2019.)



2 SYOVAN YLEISYYS JA TUEN TARVE

Syopaan sairastuu keskimaarin joka kolmas suomalainen eldmansa aikana. Nykyisin vuosittain
syopadiagnoosin saa jo noin 30 000 ihmistd. Sairastuneista kuitenkin lahes kaksi kolmesta
parantuu. Syovalle ei ole yksiselitteistda maaritelmaa, vaan se on yleisnimitys joukolle erilaisia
sairauksia, joiden syyt, luonne ja ilmeneminen voivat olla hyvinkin erilaisia. Tiedetaan kuitenkin,
ettd syopa saa alkunsa geenivirheesta. Sydvan synnyssa solun perimaaineksen vaurioituminen

muuttaa normaalin solun pahanlaatuiseksi (Syopajarjestot 2019a, viitattu 3.1.2019).

Suomen Syodparekisterin laskelmien mukaan vuonna 2016 Suomessa oli 270 000 sydpaan
sairastunutta (Suomen Syoparekisteri 2016, viitattu 9.4.2019). Vuonna 2025 tdman saman luvun
ennustetaan olevan jo 373 000. Samalla perusterveydenhuollon osuus syopéapotilaiden hoidossa
lisdéntyy ja myds potilaan osallistumista omaan hoitoonsa pyritdén jatkuvasti lisaé@maan.
Terveydenhuollon voimavarat ovat rajalliset, mutta toisaalta potilasmaarat ovat voimakkaasti

nousussa. Tama asettaa varsinkin potilasohjaukselle suurta painetta. (THL 2014, viitattu 9.4.2019.)

Psykososiaalisen tuen toimintamalli on tarkea osa sydpapotilaiden hoitoa. Psykososiaalinen tuki
voidaan jaotella informatiiviseen, emotionaaliseen ja kdytannon tukeen. On tarkeaa, etta pyrimme
loytamaan kaikkien osa-alueiden tukea tarjoavia tahoja, jotta tarkistuslistan rakentaminen
monipuolisemmaksi ja paremmin tarpeeseen vastaavaksi olisi helpompaa. Yksi huomion arvoinen
osa-alue on esimerkiksi syopadiagnoosin jalkeinen mahdollisesta kriisivaiheesta selviytyminen.
Mitka ovat niita tahoja, joiden kautta olisi helpointa hakea tukea, jos l0ytaa itsensa kriisitilanteesta
sairauden takia. Etenkin kriisin akuuttivaihe voi olla niin hankala, etta sen kasittelyyn tarvitsee
ammattiapua. (Idman & Aalberg 2013b, 860-863).



3 TARKISTUSLISTA OSANA POTILASOHJAUSTA

Tydomme kannalta keskeisia kasitteitd ovat hoitopolku, potilasohjaus seka tuen antaminen.
Hoitopolku on kirjallinen suunnitelma potilaan hoidosta. Hoitopolun tulisi perustua hyvaksyttyyn
valtakunnalliseen hoitosuunnitelmaan. Sydvan hoito ja syopépotilaan kuntoutus etenevat syovan
tyypista riippuen aina oman hoitopolkunsa mukaisesti. Sydvan hoitosuunnitelma pitda yleisesti
sisallaan epailyn sairaudesta, sairauden toteamisen, hoitoon paasyn, 1aékarin vastaanoton, hoidon
(leikkaus, ladkehoito, sadehoito, solunsalpaajahoito seka palliatiivinen hoito) ja seurannan hoitojen
jalkeen (Lantinen Syopakeskus 2019, viitattu 24.1.2019).

Potilasohjauksen tarkoituksena on antaa tietoa potilaalle, jotta han osaa toimia hoitonsa kannalta
oikein seka selviytya arjessa hoitojen aika ja niiden jalkeen. Tydssamme korostuu etenkin
potilasohjauksen sisaltd. Potilasohjauksessa on annettava riittdvasti tietoa potilaalle erilaisista
tukimuodoista. Talld hetkelld vain harvat syOpapotilaat saavat kuntoutumiseen tukea tai
sopeutumisvalmennusta. Ainakin osasyyna on tiedon puute. (THL 2018, viitattu 9.4.2019). Kaija
Lipposen toteuttamassa tutkimuksessa havaittiin, etta parhaiten hoitajat osaavat ohjata itsehoitoon

ja huonoiten vertaistuen kayttoon (Lipponen 2014, viitattu 14.8.2019).

Potilasohjauksessa tarkeaa on kiinnittdéa huomioita potilaan omien voimavarojen kartoittamiseen.
Kartoittamalla potilaan voimavarat, hoitaja voi auttaa potilasta tunnistamaan paremmin syovan
aiheuttamia tunnetiloja. Tunnetilaltaan hyvin pelokkaan tai vihaisen potilaan ohjaus saattaa olla
hyvin haastavaa, koska potilas ei ole silloin vastaanottavaisessa tilassa. Pelon ja vihan tunteet
tulee kasitella ensin, vasta sitten potilas pystyy paremmin keskittymaan muuhun ohjaukseen.

Ohjauksen tulee siis olla oikea-aikaista ja ymmarrettavaa. (Nieminen 2016, viitattu 9.4.2019.)

Tydssa kiinnitetddn huomiota potilaan jaksamiseen ja voimavaroihin psyykkisella-, fyysisella- seka
sosiaalisilla osa-alueilla. Nain rajaamalla pyritaan tarkastelemaan aihetta tyon kannalta
mahdollisimman laajasti, kuitenkin kohdennetusti. Kasittelemme myos ohjauksen eettisyyden seka

oikeusturvan ulottuvuutta, koska koemme ne tarkeaksi osaksi potilasohjausta.

Kolmannen sektorin osallisuutta kasitelladn my0s, koska sen osuus suoraan tai epasuorasti osana
potilaiden hoitoa lisaantyy jatkuvasti. Terveydenhuolto ei pysty vastaamaan kaikkiin
terveystarpeisiin, joten on tarpeellista vahvistaa vapaaehtoisten roolia aktiivisina hoitotyohon
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osallistujina ammattihenkildiden rinnalla. Tulevaisuudessa terveyspalveluita tuotetaan yha
enemman vaihtoehtoisilla toimintatavoilla. (Sipild, Miettinen, Holopainen, Kyngas, Turunen,
Voutilainen & Polkki 2015, 52-54.)

Tyostad rajataan ulkopuolelle syOpaa sairastavat lapsipotilaat, seka erityisryhmat kuten
kehityshairidiset potilaat. Koska ty0 keskittyy potilasohjaukseen, voidaan todeta lapsipotilaan
ohjauksen olevan keskeisesti aikuisen ohjauksesta poikkeavaa, eivatka resurssit riita siihen, etta
tydssa huomioitaisiin lapsipotilaatkin. Erityisryhmien suhteen tulisi myds perehtya vastaan tuleviin

ohjauksellisiin erityistarpeisiin, joihin opinnaytetyota toteutettaessa ei ole resursseja.

Toteutettava tuote tulee olemaan paperinen tarkistuslista, joka pitaa sisallaan tassa
opinnaytetydssa kasiteltyja aihealueita. Kahden A4 kokoisen tulosteen kokoiseen tarkistuslistaan
pyritaan kiteyttdmaan ydinsisallét, jotta tarkistuslistan hyddyntaminen olisi mahdollisimman
helppoa hoitohenkilokunnalle. Voimme olettaa, ettd hoitohenkilokunnalla on potilasohjaukseen ja
hoitotydhon liittyva perusosaaminen. Tasté johtuen tarkistuslista toimii niin sanottuna Check-
listana, joka helpottaa potilasohjauksen ja asiasisaltdjen lapikdymisen kokonaisuuden
hahmottamista hoitajalle. Toteuttaessamme Check-lista tyyppisen tarkistuslistan, pyrimme

kokoamaan tyokalun, jonka kéyttd on helppoa ja yksinkertaista.

3.1 Eettisyys ja oikeusturva

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista jokaiselle suomalaiselle maaritellaan oikeus hyvaan
terveyden- ja sairaanhoitoon seka siihen liittyvaan kohteluun (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992 2:3 §, viitattu 15.2.2019). Potilaalla on myds tiedonsaantioikeus. Hanelle on annettava
selvitys hanen terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden
vaikutuksista seka muihin hanen hoitoonsa liittyvista seikoista, joilla on merkitysta paatettaessa
hanen hoitamisestaan. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:5 §, viitattu 15.2.2019).
Sairaanhoitajan tulee kunnioittaa potilaan itsemaaraamisoikeutta seka jarjestdd potilaalle
mahdollisuus osallistua omaa hoitoaan koskevaan paatdksentekoon. Sairaanhoitaja tulee pitda
salassa potilaan antamat luottamukselliset tiedot ja harkita, milloin keskustelee niistda muiden

hoitoon osallistuvien tahojen kanssa.



Potilasturvallisuuden suurin uhka on se, etta potilaiden hoitoon osallistuu monia vaihtelevasti
osaavia tyontekijoita. Henkiloston vaihtuvuus alalla on suurta ja sijaisia kayteta@n paljon, joten
mielestamme  yhtenevaisen tarkistuslistan  kayttdminen  lisdisi  potilasturvallisuutta.

Potilasturvallisuuden lisdaminen on osa laadukasta toimintaa.

Nykyisin myos potilas itse osallistuu suurelta osin turvallisuuden yllapitoon ja edistdmiseen. Potilas
itse kertoo taustatietoja, havainnoi seka esittaa kysymyksia ja ehdotuksia. Hoidon tulee tapahtua
potilaan kanssa yhteistydssa. Potilaalla on lain mukaan oikeus kieltaytya hanelle esitetyista
hoitovaihtoehdoista ja silloin hanen kanssaan tulee etsia muita ratkaisuja. Hoidon tulee kuitenkin
aina olla laaketieteellisesti hyvaksyttavaa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:6 §,
viitattu 15.2.2019.) Hoito on hyvaa, kun potilas kokee tulleensa hyvin kohdelluksi ja saavansa
asiantuntevaa apua sairauteensa. Potilaan toiveet, arvot, mielipiteet ja prioriteetit tulee ottaa

huomioon hoidon suunnittelussa ja sen toteuttamisessa. (Kotisaari & Kukkola 2012, 63-65).

Hoitohenkildkunta on toiminnastaan ensisijaisesti vastuussa niille potilaille, jotka tarvitsevat heidan
hoitoaan. Hoitohenkildkunnan tehtdvana on edistaa potilaan yksildllistd hyvaa oloa. Heidan tulee
kohdata potilas yksiléna ja arvostaa potilaan elamanvalintoja. Sairaanhoitajan ja potilaan vélinen
suhde perustuu avoimeen ja vastavuoroiseen vuorovaikutukseen sekd keskindiseen
luottamukseen. Erimielisyydet hoitajien, potilaiden ja omaisten valilla liittyvat usein ihmisten
erilaisiin kasityksiin hyvasta hoidosta ja siita millaista on hyva elama. Kasitys hyvasta riippuu taysin

siitd, kenen nakokulmasta asiaa katsotaan. (Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 18.)

Sairaanhoitajan tulee toimia tehtavassaan oikeudenmukaisesti. Han hoitaa jokaista potilasta yhta
hyvin ja kunkin yksilollisen hoitotarpeen mukaan, riippumatta potilaan terveysongelmasta,
kulttuurista, uskonnosta, aidinkielesta, iasta, sukupuolesta, rodusta, ihon varista, poliittisesta

mielipiteesta tai yhteiskunnallisesta asemasta.

Terveyden- ja sairaanhoitoonsa tai siihen littyvaan kohteluunsa tyytymattomalla potilaalla on
oikeus tehda muistutus terveydenhuollon toimintayksikossa terveydenhuollosta vastaavalle
johtajalle. Hoitolaitoksissa ja sairaaloissa on oltava esilla potilasasiamiehen yhteystiedot, jotta
potilas voi tarvittaessa olla yhteydessa potilasasiamieheen. Potilasasiamies auttaa ja ohjaa
potilaslain soveltamiseen liittyvissa asioissa, tiedottaa potilaan oikeuksista, neuvoo ja tarvittaessa

avustaa muistutuksen tai potilasvahinkoilmoituksen tekemisessa seka toimii muutenkin potilaan
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oikeuksien edistamiseksi ja toteuttamiseksi (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 3:10
§, viitattu 15.2.2019).

3.2 Psyykkinen osa-alue

Sy6paan sairastuminen aiheuttaa yleensa pelkoreaktion, joka on psykofyysinen. Alussa se saattaa
tuntua vain ahdistuksena, jota on vaikea muutoin kuvata. Sydvan osalta eniten psyykkista
tyostamista vaatii kuolemanpelko kaikkine johdoksineen. Tama on myos kohta, jossa esimerkiksi
nuoren ja kokemattoman hoitajan on mahdollisesti vaikea kohdata potilasta. Hoitajan tulee myos
huomioida, etta jokainen potilas reagoi syopadiagnoosiin hyvin erilaisin tunnereaktioin, joihin voi

littya esimerkiksi ahdistusta, menettdmisen pelkoa, pelkoa tulevasta ja kuolemanpelkoa.

Sybpasairaan hoidon tulisi sisaltaad vastasairastuneen psyykkista ensiapua seka psykososiaalista
tukea. Psykososiaalinen tuki kasittdd neuvonnan, ohjauksen ja voimavarojen tukemisen. Hyvan
sairaanhoitajan ominaisuuksia ovat lasndolo seka hyva kuuntelemisen taito, mutta hyvaan
kriisiauttamiseen tarvitaan myds kouluttautumista seka oman tydn jatkuvaa kehittamista.
(Kiiltoméaki & Muma 2007.)

Sairastumisen aiheuttamat reaktiot ovat hyvin yksildllisia. Reaktioihin vaikuttaa yksilon aiemmin
kohdatut elaman kriisit seka niista opitut selviytymiskeinot. Jos sairastuneella ei ole aiempaa
kokemusta henkisesta kriisista, voi hanella olla vaikeuksia kohdata vakava sairastuminen. Koska
sairastuneen kriisireaktioiden on todettu vaikuttavan hanen hoitomyonteisyyteensa, tulisi
psyykkisen tuen ja hoidon olla tarkea osa sydpapotilaan kokonaisvaltaista hoitoa. (Rautalahti 2016,
viitattu 20.2.2019.)

Kriisireaktiot jaetaan neljaan vaiheeseen; sokkivaihe, reaktiovaihe, korjausvaihe seka
sopeutumisvaihe. Sairaanhoitajana on kuitenkin hyva tiedostaa, etta kyseinen jako ei aina noudata
saantda, vaan ne voivat esimerkiksi limittya. Vaiheet kuitenkin auttavat ymmartamaan ja
kasittelemaan kriisia. Sokkivaiheessa potilas ei kykene sisdistdmaan tai kasittelemaan omaa
sairauttaan. Sokkivaiheessa tunteet ovat lukkiutuneita tai vaimentuneita niin voimakkaasti, etta se
estaa potilasta kohtaamasta kriisin sisaltoa, merkitysta tai seurauksia. Reaktiovaiheessa piilevat ja
pidatetyt tunteet tulevat esiin. Potilas alkaa hiljalleen kasittda omaa sairauttaan. Reaktiovaiheessa

mieleen pyrkivat voimakkaasti masennuksen, syyllisyyden ja pelon tunteet. Korjausvaiheessa
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reaktiovaihe on kayty lapi ja paraneminen voi alkaa. Korjausvaiheessa sairautta kasitellaan
aktiivisesti, jotta mielen vallanneet trauma-ajatuksen vaistyvat. Sopeutumisvaiheessa sairauden
aiheuttamat tapahtumat ja niitd seuranneet kokemuksen on kasitelty ja potilas on liittanyt ne osaksi
itsedan ja tunteitaan. Sopeutumisvaiheessa vaikea asia on jaanyt taakse ja potilas voi keskittya
tulevaan. (Hammarlund 2004, 96-99).

Hyvin useasti sydpasairaat sairastuvat hoitovasymykseen (50-90%). Hoitovasymys eli fatigue voi
olla &killista tai pitkdan jatkuvaa vasymystd, joka littyy vakavaan tai krooniseen sairauteen.
Vasymys on ylikorostunutta potilaan henkiseen ja fyysiseen rasitukseen nahden. Koettu vasymys
heikentaa syopapotilaan selviytymista kaikilla eldman osa-alueilla. Monet sydpapotilaat kuvaavat
vasymyksen eniten eldmanlaatua heikentavaksi. Vasymys voi johtua monesta syysta tai se voi olla
monen eri syyn yhteisvaikutus. Taustatekijéina voi olla anemia, syopéhoidot, 1a&kitys, huono
ruokahalu, aineenvaihdunnan muutokset, hormonitoiminnan muutokset, unihairiét, stressi, kivut,
tulehdukset, epavarmuus tai pelko. (Suomen Sydpépotilaat 2015a, viitattu 14.8.2019.) Torvinen
Saku tutki vaitdskirjassaan terveyteen littyvaa eldmanlaatua ja tutkimustuloksena oli, etta
tarkeimmat alentunutta eldmanlaatua selittavat tekijat eturauhassyopapotilailla olivat vasymys ja

kipu seka taloudelliset ongelmat ja ika (Torvinen 2019, viitattu 15.8.2019).

3.2.1 Identiteetin muutos

Yksi vaikeimmista asioista sairastumisessa on oman tutun identiteetin muuttuminen eli minakuvan
jarkkyminen. Jokainen suhtautuu asioihin omalla tavallaan, mutta vakavan diagnoosin saadessaan
asioihin on vaikea suhtautua rauhallisesti. |hmisen sairastuessa han joutuu vastatusten
monenlaisten uusien asioiden ja ajatusten kanssa. Tunnetiloja riittaa: on tavallista |0ytaa itsestaan
itkua ja surua, hysteerista naurua ja ylitsevuotavaa elaman riemua pienista asioista ja kaikkea silta
valilta. Naiden lisaksi voimakkaat kokemukset altistavat masennusoireille, joita voivat olla
lamaannus, tyhja, artynyt tai toivoton mieliala, mielihyvan ja mielitekojen puute, unihairiot tai painon
muutokset. Taman vuoksi esimerkiksi syopasairaiden kanssa tehtava keskustelutyo on erittain

tarkeaa, jotta he saavat riittavasti tukea minakuvan muutoksien kasittelyyn.
Varsinkin viime vuosina on sairaaloissakin alettu yritysmaailman oppien mukaisesti tehostamaan

ja vahentamaan kaikenlaista ei-valttamatonta tyota. Tama tehokkuus ajattelu ajaa usein hoitajat
tilanteisiin, joissa aika ei riita potilaiden kuunteluun tai heidan kanssaan keskusteluun. Usein
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potilaat joutuvat etsimaan muualta kuuntelijoita seka ohjeita elaméanhallintaan. Vertaistukiryhmat
ovat varmasti hyvia tallaiseen, mutta hoito olisi kokonaisvaltaisempaa, mikali hoitohenkilokunta

ehtisi aktiivisemmin kiinnittd@ huomioita my6s naihin asioihin. (Wartiovaara 2018, 80-81).

3.2.2 Palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan oireenmukaista hoitoa, jolla pyritadn ehkaisemaan ja
lievittdmaan karsimysta laakkeiden ja henkisen tuen avulla parantumattomasti sairaalla potilaalla.
Parantumattomasti sairas saattaa tarvita oireita lievittdvaa hoitoa kuukausien tai vuosien ajan.
Palliatiivisen hoidon tarkoituksena on saada potilaalle mahdollisimman hyva loppueldma. Hoidon
keskeisia tavoitteita on riittdva kivun- ja muiden haittaavien oireiden hoito. Elaméan loppuvaiheessa
ja kuoleman lahestyessa hoidon tarkeiksi kulmakiviksi muodostuvat myds hengelliset ja

elamankatsomukselliset asiat.

Yksi palliativisen hoidon tarkeimmistd tehtdvista on potilaan ja hénen laheistensa
kokonaisvaltainen tukeminen, jotta he voisivat eldd taysipainoisesti ja mahdollisimman
laadukkaasti vaikeasta sairaudesta huolimatta. Palliatiivinen hoito on hyva aloittaa jo kroonisen
kuolemaan johtavan sairauden varhaisemmassa vaiheessa sairauden hoidon rinnalla
helpottamaan sairauden tai hoitojen aiheuttamia oireita ja henkista kuormaa (Suomen Palliatiivisen
Hoidon Yhdistys ry 2019, viitattu 24.9.2019).

3.2.3 Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja ajoittuu lahelle oletettua kuolemaa. Saattohoito voi
pituudeltaan olla muutamia paivia tai viikkoja. Saattohoito voidaan toteuttaa missa sairaalassa tai
hoitolaitoksessa tahansa tai potilaan omassa kodissa. Erityisisséa saattohoitokodeissa on
erikoistuttu kuolevien ihmisten hoitoon. Saattohoidon keskeisia periaatteita ovat potilaan valintojen
kunnioittaminen, potilaan erilaisista tarpeista huolehtiminen, potilaan arvokkuuden kunnioittaminen

seka perheen tukeminen. (Hanninen & Pajunen 2006, 103).
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Saattohoitoon siirtyminen on vaikea hoitopaatos, joka on tehtava potilaslain mukaisesti yndessa
potilaan tai hanen lahiomaisensa kanssa. Usein keskustelussa tarvitaan moniammatillista
tyoryhmaa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:6 §, viitattu 15.2.2019).

Sairaanhoitaja voi yhdessd muun moniammatillisen ryhmén kanssa osallistua hoitopaatoksen
tekemiseen. Lopullisen hoitopaatoksen kuitenkin kirjoittaa laakéari. Saattohoitoon siirtyminen tulee
ajoittaa juuri oikean aikaisesti, jotta potilas hyétyy siita mahdollisimman hyvin. Hoitajan tehtédvana
on tukea potilasta ja taman perhetta vaikeassa tilanteessa. Hoitajan tulee omalla ammattitaidollaan

edistaa potilasta seka hanen laheisiaan heidan voimavarojen ja rohkeuden I6ytamiseen.

3.3  Fyysinen osa-alue

Etenkin sydpahoidot ovat raskaista fyysisesti. Syopahoidot aiheuttavat voimakasta vasymysta.
Fyysisesti potilaat ovat kokeneet vaikeimmiksi oireiksi varsinkin syomista hankaloittavat oireet;
ruokahaluttomuuden ja pahoinvoinnin sek& ruoansulatuksen ongelmat ripulin ja ummetuksen.
Myds nesteen kertyminen jalkoihin, kasiin, keuhkoihin ja vatsaonteloon aiheuttavat hankalia oireita;
kipua, hengittamisen ongelmia sek& pahoinvointia. Sylienerityksen vahentyminen, muutokset
makuaistissa ja suun limakalvoilla hankaloittavat myds elamaa. Hoitojaksojen aikana potilaan
likkuminen on usein vahaista vasymyksen ja pahoinvoinnin vuoksi. Vaikka potilaita tulisi kannustaa
pieneen likkumiseen, tulee muistaa huomioida myos potilaan sen hetkiset voimavarat.
Kohtuullinen liikunta voi parantaa potilaan hyvinvointia, mutta samalla on muistettava myos levon
tarkeys. (Etela-Savon sairaanhoitopiiri 2016, viitattu 15.8.2019.)

Syodpapotilaan kipu liittyy yleensa kasvaimiin seka niiden etdpesakkeisiin ja se voi olla kudos- tai
hermovauriokipua. Kovinta kipu on yleensa silloin, kun kasvainta ei pystytd poistamaan. Osa
syopapotilaiden kokemasta kivuista on ihan muista syista kuin syovasta johtuvia. Neljanneksella
syopapotilaista ei ole syopaan liittyvia kipuja ollenkaan. Kivun hoitamiseen I[dytyy paljon
vaihtoehtoja ja tavoitteena on aina mahdollisimman kivuton elama potilaalle. Kipu vaikuttaa
toimintakykyyn ja hyvinvointiin, joten hyvalla kivunhoidolla parannetaan elamanlaatua. Kivunhoito

suunnitellaan aina yksildllisesti. (Syopajarjestét 2019b, viitattu 14.8.2019.)

Syopasairauksissa on myos tyypillista hiustenlahto rankkojen hoitojen seurauksena. Hiustenlahtd
on monille kova paikka, etenkin naisille, silla se on nakyva merkki sairaudesta. Usein hiusten
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lahtiessa potilaat haluavat leikata kaikki omat hiuksensa pois ja hankkia itselleen peruukin
(Syopéjarjestot 2019a, viitattu 15.8.2019).

3.3.1 Ravitsemuksen merkitys hoidossa

Ravitsemukseen tulee kiinnittaa erityistd huomiota myds sydpapotilaan hoidossa. On tarkeaa
huomioida, ettd tdssa tilanteessa haasteeksi ei valttdmattd muodostu huonot
ravitsemustottumukset. Sydvan itsensd sekad syopahoitojen takia potilaan energiantarve voi
lisdéntya. Sairaus ja sen hoito voivat kuitenkin aiheuttaa esimerkiksi pahoinvointia seka kipuja,
jotka heikentavat ruokahalua. Sade- ja solunsalpaajahoidot saattavat heikentaa ruokahalua, seka
aiheuttaa muutoksia maku- ja hajuaistissa. Hoidoille tavallisia sivuoireita ovat myds pahoinvointi ja
ripuli. Nain ollen tulee kiinnittdd huomiota painonseurantaan ja ruokahaluun. Ravinnon saannin
heikkenemisen ehkaisya tulee tukea kiinnittdmalla huomiota kipuihin ja pahoinvointiin, jotta
ruokahaluttomuus vaikuttaisi mahdollisimman véahan potilaan ravinnonsaantiin. (Suomen
Syopapotilaat ry 2016, viitattu 14.8.2019.)

Kortisoni- ja hormonihoitoja saavat sydpapotilaat saattavat puolestaan lihoa. Kortisoni- ja
hormoniléékkeilld on tapana kasvattaa ruokahalua ja nain tapahtuu myds sydpapotilailla. Paino
saattaa nousta myos siksi, etta likunnan maara sairauden aikana vahenee. Hoitojen aikana
laihduttamista ei suositella, mutta terveellisilla elintavoilla ja liikuntaa lisaamalla painoon on
mahdollista vaikuttaa. (Syopajarjestot 2019f, viitattu 15.8.2019.)

Syodpapotilaalle monipuolinen ruokavalio on tarked, jotta han saa riittavasti energiaa ja tarpeeksi
ravintoaineita. Varsinkin jos ruokahalu on huono, niin ravintoarvojen ja energiansaannin tarkeys
korostuu. Hyvia energiatason yllapitajia ovat viljatuotteet, pavut ja vihreat kasvikset. Energiataso
pysyy myos paremmin, jos syo pienia aterioita usein. Erilaiset taydennysravintoaineet ovat hyvia
valipaloja. Niissa on paljon energiaa ja ravintoaineita tiiviissd muodossa. (Syopajarjestot 2019f,
viitattu 15.8.2019.)

3.3.2 Seksuaalisuus

Seksuaalisuuden huomioiminen potilaan ohjauksessa voi olla hankalaa jopa terveydenhuollon

ammattilaisille. Tahan voi vaikuttaa tiedonpuute tai henkilokunnan oma suhtautuminen
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seksuaalisuuteen. Seksuaalisuuteen liittyvien asioiden kasitteleminen on kuitenkin tarke@ osa
potilasohjausta, koska seksuaalisuus itsessaan on merkittdva osa ihmisten identiteettia.
Seksuaalisuuteen vaikuttavien sairauksien kohdatessa, myds potilaiden voi olla hankalaa tuoda
esille mahdollisia ongelmia. Téman vuoksi hoitohenkilokunnalla tulisi olla tietotaitoa ja valmius ottaa
aihe puheeksi, seka selvittaa potilaan hoidon ja tuen tarve myds talla osa-alueella. (Kellokumpu-
Lehtinen, Véiséla & Hautamaki 2003, 244-245, viitattu 9.4.2019.)

Sairastuminen sy0paan, kriisit, joita sairastuminen aiheuttaa seka hoitojen sivuvaikutukset
vaikuttavat potilaiden seksuaalisuuteen. Tama tulee muistaa my0s ohjauksessa, jotta voidaan
huomioida seksuaalisuuden muutokset esimerkiksi parisuhteeseen. Ohjaukseen olisi hyva saada
mukaan myds puoliso. Seksuaaliseen hyvinvointiin liittyy vahvasti potilaan aikaisemmat
kokemukset, suhde omaan kehoon, parisuhde seka muut yksilGlliset kysymykset. (Jussila, Kangas
& Haltamo 2010, 198.)

Potilaat toivovat, etta seksuaalisuuteen liittyvia asioita késiteltaisiin iasté riippumatta. Esimerkiksi
rintasydpapotilaille kerrottaisiin mahdollisuudesta rinnankorjausleikkaukseen. Samoin esimerkiksi
erektioladkkeet otettaisiin puheeksi miesten kohdalla iasta riippumatta. (Suomen Sydpépotilaat ry
2015b, viitattu 15.8.2019.) Hautamaki-Lammisen, Astedt-Kurjen, Lehdon ja Kellokumpu-Lehtisen
tekemassa tutkimuksessa rinta- ja eturauhassyopapotilaille potilaat toivoivat, etta
seksuaalineuvonta olisi systemaattista ja ammattimaista. Potilaat odottivat seksuaalineuvonnalta
erityisesti ohjeita positiivisen minakuvan rakentamiseen, puolison ohjaamiseen seka vertaistuen
saamiseen. Tutkimuksen mukaan seksuaalineuvonnan tulisi sallia myos negatiivisista ja surun
tunteista keskustelemisen. (Hautamaki-Lamminen, Astedt-Kurki, Lehto & Kellokumpu-Lehtinen
2010, 282-290.) Seksuaalisuus tulee ottaa puheeksi saannollisesti potilaan hoitosuhteen
edetessa, koska varsinkin seksuaalisuuteen liittyvat asiat saattavat helposti muuttua sairauden ja

hoitojen edetessa.

Gynekologista sy6paa tai rintasy0paa sairastava saattaa kokea kehonsa silvotuksi leikkausten
jalkeen. Potilas saattaa kokea menettaneensa naiseutensa leikkausarpien, karvojen lahtemisen,
rinnan poiston ja hormonaalisten muutosten takia. Myos ennenaikaiset vaihdevuodet voivat
aiheuttaa surua. Miehille sydvan hoito voi aiheuttaa erektiohairioita ja vaikuttaa hedelmallisyyteen.
Vajavaiseksi koettu miehisyys voi aiheuttaa pelkotiloja esimerkiksi kumppanin menettamisesta.
(Jussila, Kangas & Haltamo 2010, 198.)
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Jokainen kokee seksuaalisuuden eri tavalla. Toisille seksuaalisuus ja seksi ovat tarkeampi osa
mindkuvaa, parisuhdetta ja arkea kuin toisille. Seksuaalisuudesta puhuttaessa on huomioitava, etta
ika ei aina kerro siitd kuinka paljon tukea aiheeseen liittyen saatetaan tarvita. Tasta johtuen
kasiteltavana oleva aihe voi olla potilaalle hyvinkin merkittdva osa-alue. Sydpadiagnoosista
riippuen, jopa oman miehuuden tai naiseuden kokeminen voi olla uhattuna. Sairauden myéta
ilmenevat ongelmat seksuaalisuuteen ja seksiin liittyen tulisi pystya kasittelemaan. Tahan ei
valttdmatta suoraan ole voimavaroja tai lahtokohtia, jolloin hoitohenkilokunnan tulisi ottaa asiat

puheeksi ja [0ytaa keinoja tuen tarjoamiseksi (Suomen Sydpapotilaat ry 2015b, viitattu 15.8.2019).

3.3.3 Konkreettinen tuki

Syopapotilaiden  kuntoutus- ja  sopeutumisvalmennusta Suomessa jarjestavat  Kela,
sairaanhoitopiirit seka Syopajarjestot. Nykyisin kuitenkin vain hyvin harvat saavat kuntoutumiseen
tukea ja suurin syy lienee se, ettei potilailla ole tietoa kuntoutumisen mahdollisuuksista. (THL 2018,
viitattu 9.4.2019.)

Julkisen terveydenhuollon kuntoutuksen mydntdmisessa otetaan huomioon sairauden ja hoitojen
vaikutus potilaan ty6- ja toimintakykyyn seka selviytymiseen arjessa. Kuntoutus perustuu aina
ammattilaisen tekemaan arvioon, joka pitaa sisallaan kuvauksen aiemmin mainituista
terveydentilasta seka ty0- ja toimintakyvysta. Fyysista kuntoutumista voivat tukea laakarit,
sairaanhoitajat, fysioterapeutit, kuntoutusohjaajat, ravitsemusterapeutit seka puheterapeutit.
Laakinnallistd kuntoutusta annetaan vain |&&karin lahetteelld. (Sydpajarjestét 2019b, viitattu
14.8.2019.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kansallisen syopasuunnitelman raportissa todetaan, etta
kuntoutus ja kuntoutumisen tuki kuuluvat hyvin olennaisena osana syodpapotilaan hyvaan hoitoa.
Kansataloudellisestikin ajateltuna on tarkeaa, etta saisimme mahdollisimman suuren osan
syopapotilaista pysymaan tyoelamassa. Jokaiselle syopapotilaalle onkin tarpeellista laatia
henkilokohtainen kuntoutussuunnitelma, jossa jokaisen henkilokohtaiset kuntoutumisen tuen
tarpeet tulee huomioida. Erityisesti tyoikaisilla tulisi kuntoutumisen arviointi ja selvitykset tyokyvyn
sailyttdmiseksi tehda riittdvan ajoissa. (THL 2014, viitattu 9.4.2019.)
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3.3.4 Taloudellinen tuki ja ohjaaminen

Tuet ja etuudet ovat todella tarkea osa potilaan hoitoa. Kansanelakelaitos eli Kela on tarkea
potilaan sosiaaliturvasta huolehtiva taho Suomessa. Tukien ja etuuksien hakeminen on yleensa
potilaiden vastuulla, siksi hoitohenkilokunnalla tulee olla valmiuksia ohjata potilaita hakemaan heille
kuuluvia tukia ja etuuksia. Seuraavaksi kasitellaan keskeisimpia syopapotilaan saatavana olevia

tukia.

Sairauspaivaraha on Kelan kautta haettava tuki, jota on mahdollista hakea Kelasta, kun
tydnantajan sairausajan palkanmaksu loppuu. Sairauspéivaraha on 16—67-vuotiaille maksettava
tuki, joka korvaa alle vuoden kestavan tyokyvyttdmyyden aiheuttamia ansionmenetyksia. (KELA
2019c, viitattu 28.9.2019).

Osasairauspaivaraha on Kelan kautta haettava tuki. Sen tarkoituksen on tukea toipuvan potilaan
tydhon paluuta seké edistaa tydssa pysymista. Palaaminen osa-aikaiseen tyéhdn on vapaaehtoista
ja siihen tarvitaan seka tyOnantajan ettd tyontekijan suostumus. Tydajan on vahennyttava
aiemmasta tydajasta 40-60 %:iin. Osasairauspaivarahaa maksetaan enimmillaan 120 arkipaivalta.
(KELA 2019b, viitattu 28.9.2019).

Vammaistuki aikuiselle on Kelasta haettava tuki. Tukea voidaan mydntaa Suomessa asuvalle 16-
vuotta tayttaneelle vammaiselle, tai henkildlle, jolla on joku pitkaaikaissairaus ja jonka
toimintakykya sairaus on heikentanyt vahintaan vuoden ajan. Vammaistuen piiriin kuuluvat
esimerkiksi sairaanhoito- ja laakekulut. Tuki on jaettu kolmeen tasoon: perusvammaistuki, korotettu
vammaistuki seka ylin vammaistuki. Se minka tason mukaan tukea maksetaan, riippuu hakijan
tarvitsemasta avun, ohjauksen ja valvonnan maarasta.  Tuki voidaan myontaa joko

maaraaikaiseksi tai toistaiseksi voimassa olevaksi. (KELA 2019d, viitattu 28.9.2019).

Toimeentulotuki on oman asuinkunnan sosiaalitoimistosta haettava tuki. Kun syopasairaan tulot
eivat riita valttamattomiin paivittaisiin menoihin, yksi mahdollinen haettavissa oleva tuki on
toimeentulotuki. Toimeentulotuki on kuitenkin viimesijainen — valiaikaiseksi tarkoitettu — tukimuoto.
(KELA 2019a, viitattu 28.9.2019).

Elakevaihtoehdot ovat sidoksissa potilaan ikaan ja tyohistoriaan. Elakevaihtoehtoja on erilaisia,
esimerkiksi tyo- ja osatyokyvyttdmyyselake. Sydpasairaan on mahdollista saada itselleen
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verovahennyksia, mikali sairastuminen johtaa merkittavaan tulojen vahentymiseen. Kysymykseen
tulevia verovahennyksia ovat veronmaksukyvyn alentumisvahennys ja invalidivahennys.
Verotuksen liittyvissa asioissa tulee potilasta ohjata olemaan yhteydessa verohallintoon
(Sydpéjarjestot 2019e, viitattu 15.8.2019).

3.3.5 Syopa jatyo

Usein syopaan sairastuneet ajattelevat joutuvansa olemaan pitkdan pois tydeldamasta.
Tydeldmasta pois jadminen koetaan usein vaikeaksi etenkin taloudellisen nékokulman vuoksi.
Syopa on sairaus muiden joukossa, eika se véaltamattd johda tyokyvyttomyyteen tai pitkiin
sairaspoissaoloihin. Sydpahoitoja on monenlaisia ja kaikki eivat vaikuta potilaan tyokykyyn, osa
potilaista kay tbissa myds hoitojen aikana. Myos erilaiset sydpatyypit vaikuttavat eri tavalla
tyokykyyn ja siihen onko téihin paluu mahdollista. Suurin osa sy0pasairaista palaa takaisin
tydeldamaan. Se, ettd haluaako hoitojen aikana kayda tdissa, on jokaisen henkildkohtainen valinta.
Osa syOpasairaista hyotyy tydssa kaymisestd, koska se parantaa arjesta selviamista. Moni
kuitenkin tarvitsee sairauslomaa tai kevennettya tyGaikaa. Sydpasairaan tulee muistaa rauhallinen
kuntoutuminen, usein toipuminen vakavasta sairaudesta on hidasta. Vaikka tyonteko tukeekin
arjessa selviytymista kannattaa syopasairaan huolehtia siita, etta liiallinen tyonteko ei rasita hanta
likaa fyysisesti tai henkisesti. Syopasairas voi kokea tydnteon tarkeaksi keinoksi jatkaa normaalia

elamaa.

Syodpadiagnoosin saadessaan useimmat kokevat sairaudesta kertomisen muille vaikeaksi.
Sairauden tullessa osaksi elamaa siitd on usein helpompi puhua my6s muiden kanssa. Vaikka
puhuminen olisikin vaikeaa tulee muistaa, ettd puhumisella on usein helpottava vaikutus. Omasta
sairastumisestaan ei kuitenkaan tarvitse kertoa edes esimiehelle. Potilas vastaa aina itse viime

kadessa siitd kenelle kertoo omasta sairaudestaan.

Syopasairaat joutuvat usein olemaan pitkaan poissa toista ja tman vuoksi téihin paluu vaatii paljon
tukea muilta. Toihin paluu vaati my0s paljon joustamista kaikilta osapuolilta. Kuntoutuksen
huomioiminen on térked osa t6ihin paluuta. Suunniteltaessa tdihin paluuta kannattaa aina olla

yhteydessa tyoterveyshuollon, tyonantajan seka lahiesimiehen kanssa. Paras tulos saadaan

19



aikaiseksi, jos aiemmin mainittujen kesken jarjestetdan kolmikantanenuvottelu. (Syopajarjestot
2019d, viitattu 24.9.2019).

Suomen sydpapotilaat ry on avannut uuden verkkosivuston: Mina, syopé ja ty6. Sivulle on koottu
asioita, jotka tukevat tyohon paluuta ja tyossa jaksamista sairastumisen jalkeen. Sivut ovat
suunnattu syopaan sairastuneille, tyonantajille, tyoyhteisdlle, tydterveyshuollolle sekd muille
hoitoalan ammattilaisille. Sivujen tarkoituksena on tarjota laajasti materiaaleja ja linkkeja eri
nakokulmista. Sivustolta 16ytyy myos vertaistukea ja ohjeistusta sosiaalietuuksien hankkimiseen.
(Suomen Sydpapotilaat ry 2019, viitattu 24.9.2019).

3.4 Sosiaalinen osa-alue

Omaisten lasn&olo on merkittava osa syopapotilaan hoitoa. Omaisten tai muiden henkildiden
lasn&olo ja tuki ovat tarkeaa potilaalle. Omaiset ovat usein keskeinen sosiaalisen ja emotionaalisen
tuen lahde sydpapotilaille. Nain ollen he ovat myds keskeisessé asemassa potilaan
kokonaistilanteen kasittelyssa. Kuinka hyvin potilas pystyy selviytymaan erilaisista hoitoon liittyvista
asioista, on suoraan yhteydessa siihen, millainen tukiverkosto potilaalla on (Stenberg, Ruland,
Miaskowski 2009 viitattu 17.8.2019).

Omaiset ja laheiset voivat omalla lasnéolollaan tuoda turvallisuuden tunnetta diagnoosin saaneelle
potilaalle. Saadessaan diagnoosin potilaat ovat ensisijaisesti jarkyttyneita, jarkyttyneella on usein
tarve puhua asiasta yha uudelleen. Jo olemalla lasna ja kuuntelemalla omaiset ja laheiset auttavat
hanta kasittelemaan omaa sairauttaan. Laheiselta voi kysya, milta hanesta tuntuu. Kaikkein
tarkeinta on uskaltaa ottaa yhteytta ja tarjota omaa aikaa kriisissa olevalle. Liian usein lahipiirissa
olevat ihmiset eivat uskalla kohdata kriisissa olevaa esimerkiksi siksi, etta he pelkadvat sanovansa
jotain vaaraa. Epasopivia tuen ilmauksia pahemmalta tuntuu Kuitenkin yksinjaaminen ja
hammennys laheisten katoamisesta juuri silloin, kun heita tarvitsisi (Suomen Mielenterveys ry
2019, viitattu 17.8.2019).

Kuuntelun ja lasnaolon lisaksi omaiset ja laheiset voivat tarjota konkreettista apua. Konkreettinen

apu pitaa sisallaan esimerkiksi siivoamista, ruoan laittamista ja kaupassa kaymista. Omaiset ja

20



laheiset voivat tukea pitamalla ylla toivoa, osoittamalla ettd hanelld on aikaa sairastuneelle seka

auttamalla hakemaan tarvittaessa ammattiapua.

3.41 Kommunikaatio

Terveydenalan ammattilaisten tulisi tunnistaa, 16ytaa ja hyodyntaa potilaan tukemista edesauttavia
keinoja. Taman lisaksi vaihtoehtoja tulisi tarjota potilaalle ja niista tulisi keskustella potilaan kanssa.
Potilas ei valttaméatta suoraan osaa pyytaa tukea, siksi hoitajan tulisi avata keskustelua ja tarpeen
tullen lisata potilaan hoitosuunnitelmaan potilaan tilannetta tukevat vaihtoehdot (Sanson-Fisher,
Girgis, Boyes, Bonevski, Burton & Cook 2000, 226237, viitattu 17.8.2019).

Potilaiden tiedontarve on suurta etenkin ensimmaisella sairaalakaynnilld. Olennaista on tunnistaa
tiedon tarve ja antaa potilaan selviytymistd tukevaa informaatiota. Potilasta tulee ohjata ja
motivoida hakemaan tietoa aktiivisesti sairaudestaan myés itse. Mikéli tdhédn on olemassa
edellytykset — esimerkiksi potilas pystyy kayttdmaan internetia tiedonhakuun — on tavoitteellista
kannustaa potilasta toimimaan myds omatoimisesti. (Salonen, Meretoja, Vahlberg & Leino-Kilpi
2017,3-11))

Terveyskyla.fi -palvelu on yliopistollisten sairaanhoitopiirien ja muiden sairaanhoidon
huippuasiantuntijoiden yllapitama verkkosivusto, jonka palvelut sopivat elamanlaadun, oireiden ja
elintapojen seuraamiseen. Verkkosivu on tarkoitettu taydentdmaan perinteista sairaalahoitoa ja
kaytettavaksi muun hoidon rinnalla. Verkkosivun tarkoituksena on parantaa ihmisten
mahdollisuuksia oman terveyden yllapitamiseen. Verkkosivun palveluihin kuuluvat myds chatit,
chatbotit sekéa oirenavigaattorit. Terveyskyla.fi on jaettu 32 erilaiseen taloon aihealueiden mukaan.
Syopapotilaalle suositeltavia taloja ovat netissd olevat Sydpatalo, Vertaistalo, Laaketalo,

Kuntoutumistalo, Mielenterveystalo ja Palliatiivinen talo. (Terveyskyla 2019, viitattu 15.8.2019.)

3.5 Kolmas sektori

Tarkoitamme tydossamme kolmannella sektorilla erilaisten jarjestéjen tarjoamaa lisaa
terveydenhuoltojarjestelmaan. Sydpéasairaiden ohjaamisessa ja tukemisessa kolmas sektori on
erittdin tarked toimija, hyvana esimerkkind Sy0péyhdistyksen ja Sydpasaation muodostama
kokonaisuus; Sydpajarjestot (Syopajarjestot 2019a, viitattu 3.1.2019).
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SyOpasaatio on tarkea rahoittaja syopatutkimuksessa, mutta saatio tukee myos valtakunnallista
Syopajarjestojen neuvontapalvelua. Saatio antaa apua myds sairastuneiden ja heidan laheisten

hyvaksi tehtavaan tyohon. (Syopajarjestot 2019a, viitattu 3.1.2019.)

Syopayhdistykseen kuuluu 12 alueellista syopayhdistystd paikallisosastoineen seka 6
valtakunnallista potilasjarjestoa. Jasenjarjestot ovat itsendisia toimijoita, jotka toimivat kuitenkin
yhteisesti sovittujen arvojen ja toimintaperiaatteiden mukaan. Alueelliset jasenjarjestot kattavat
koko maan. Alueellinen toiminta on perustyotd, joka koostuu neuvonnasta, vertaistuesta,
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista seka virkistystoiminnasta. Valtakunnalliset
potilasjarjestot ovat suolistosydpapotilaiden yhdistys Colores, rintasydpapotilaiden yhdistys Europa
Donna Finland, eturauhassydpapotilaiden yhdistys Propo, kurkku- ja suusydpayhdistys, Suomen
Syopapotilaat yhdistys seka SYLVA. SYLVA on suunnattu lapsille, nuorille seka nuorille aikuisille
18-35. (Syopajarjestot 2019a, viitattu 3.1.2019.)

3.6 Myohaisvaikutukset

Yha useampi syopapotilas paranee kehittyneiden hoitojen ja aikaisen diagnoosin ansiosta, mutta
samalla kasvaa myds pitkaaikaishaittojen maara. Kehittyneissa maissa jopa 1-2% aikuisvaestosta
on sairastanut lapsuusian syévan ja puolella heitd on joku pitkaaikaisvaikutus. Syopapotilaiden
seurannalla pyritédn havaitsemaan naita myohaishaittoja ja Suomeen onkin viime vuosina
perustettu seurantaa varten myohaisseurantapoliklinikoita. Suuri ongelma kuitenkin on, etta pienta
potilasjoukkoa koskevat erityisongelmat eivat kuulu perusterveydenhuollon osaamisalueeseen,

joten myodhaisvaikutukset jaavat liian usein tunnistamatta. (Idman & Aalberg 2013c, 966).

Tavallisimpia myohaisvaikutuksia ovat syovan uusiutuminen, toiseen syopaan sairastuminen,
mielenterveysongelmat, nivelsairaudet, sydamen vajaatoiminta, sepelvaltimotauti, kognitiiviset
ongelmat, kilpirauhasongelmat, aivohalvaus, kuulo- ja nakdvauriot seka fyysisen aktiivisuuden ja
yleisen aktiivisuuden haitat. (SYLVA ry 2019, viitattu 26.9.2019).

Noin 25 %:lla pitkaaikaisselviytyjista esiintyy usein myds erilaisia mielenterveydellisia ongelmia.

Tallaisia mielenterveydellisia ongelmia ovat esimerkiksi oppimisvaikeudet, masennus,
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ahdistuneisuus seka itsetunto-ongelmat. Kasvuidssa toteutetut syopahoidot aiheuttavat usein
hairi6ita pituuskasvuun seka lisaavat ylipainoisuuden riskia. Kasvuiassa saatujen syopahoitojen on
my6s todettu nostavan metabolisen eli aineenvaihdunnallisen oireyhtyman  riskia.
Pitkaaikaisselviytyjilla on todettu myds ongelmia hormonijarjestelman toiminnassa seka fyysisen
suorituskyvyn heikkenemistd. Useimpien syopahoitojen on todettu aiheuttavan ongelmia
hedelmallisyydessa. Pitkaaikaisselviytyjilla esiintyy usein kroonista vasymystd seka kroonista
kipuoireyhtymaa. (SYLVA ry 2019, viitattu 26.9.2019).

On todettu, ettd useimmat solunsalpaajahoidoista aiheutuvat haittavaikutukset ilmaantuvat jo
hoitojakson aikana. On kuitenkin myds poikkeuksia, esimerkiksi sydanvaurio saattaa oireilla
potilaalla ensimmaista kertaa vasta kymmenienkin vuosien paasta hoidosta. Tallaiset myohaiset
haittavaikutukset ovat kuitenkin kohtalaisen harvinaisia. Nykyisin on olemassa tehokasta
ladkehoitoa erilaisien haittavaikutusten hoitamiseen ja estamiseen (Syopajarjestot 2019a, viitattu
26.9.2019).
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4 TARKISTUSLISTA

Tarkistuslistan kayton tarkoituksena on mahdollisten ongelmakohtien tehokkaampi havainnointi
seka niiden ehkaisy. Tarkistuslistoja voidaan hyodyntaa yksittaisiin tyotehtaviin seka laajoihin
hoitokokonaisuuksiin liittyen. Tarkistuslistamme keskittyy ohjauksen keskeisten asiasisaltéjen
lapikaymiseen. Opinnaytetydna tuotettavan tarkistuslistan tarkoituksena on varmistaa ohjauksen
sisaltojen |apikaymista kokonaisvaltaisemmin selkedss@ kronologisessa jarjestyksessa.
Tarkistuslistaa lapi kaytaessa ei valttamatta ole tarkoituksenmukaista kasitella kaikkia kohtia, vaan
lista tukee suunnitelmallista ohjausta potilaan henkilokohtaiset tarpeet huomioiden. Tarkistuslistan
suunnittelemiseen liittyen on olennaista huomioida, etté tarpeettomaksi koettu lista voi myds jaada
kayttamatta. Opinnaytetydna suunniteltu lista on pyritty pelkistdmaan tarpeellisiksi koettujen osa-
alueiden mukaan selkedksi kokonaisuudeksi. (Blomgren & Pauniaho 2014, viitattu 8.6.2019.)
Pidimme kuitenkin listan tiivista ulkoasua tarkedmpana, joten lista on mahdollisimman
informatiivinen ja kattava. Muotoilimme tarkistuslistan kiinnittden huomiota enemman

asiasisaltoihin, kuin listan mahdollisimman tiiviiseen ulkoasuun.

Potilaat toivovat eniten kasvokkain suullisesti tapahtuvaa ohjausta, he kokevat sen myds kaikista
hyodyllisimmaksi ohjausmuodoksi. Vuorovaikutus on hoitoon sitoutumisen edistavan ohjauksen
kulmakivi, ja yksiloohjauksessa yksilollinen vuorovaikutus toteutuu parhaiten. Yksiloohjauksessa
voidaan selvittda asiakkaan konteksti ja vastata hanen yksiléllisiin ohjaustarpeisiinsa. Siina voidaan
arvioida myos asiakkaan hoitoon sitoutumista, koska on mahdollisuus kysya asiakkaalta avoimesti,
miten tama hoitaa itseaan ja sitoutuu siihen. Kasvokkain voidaan lukea myos non-verbaalisia
viesteja ja tarttua niihin. Ne ovat kuitenkin merkittdva osa asiakkaan ja ohjaajan valista
kommunikaatiota. Kasvokkain tapahtuvaa ohjausta voidaan myds arvioida tehokkaasti. (Kyngas &
Hentinen 2008, 111.)

Terveyden edistamisen aineistojen valmistamiseen on olemassa seka kansainvalisia etta
suomalaisia laatukriteereitd. Suomalainen laatukriteeristd (Rouvinen-Wilenius 2008, viitattu
17.8.2019) on koostettu 20 asiantuntijaa hyodyntden ja se muodostuu kolmesta aineiston
arviointialueesta: terveyden edistamisennakokulmasta, sopivuudesta kohderyhmalle seka
esitystavasta. Laatukriteerit, jotka haluamme ottaa huomioon omassa tydssamme: kohderyhmalle
kohdentuminen, tekstin yksinkertaisuus ja selkeys, ulkoasu, sisalto, jarjestys ja luettavuus seka

aineiston luotettavuus.
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5 TARKOITUS, TAVOITTEET JA KEHITTAMINEN

5.1 Tyon tarkoitus ja tarpeiden kartoitus

Kun potilas saa tarpeeksi tietoa ja ohjausta elamaan diagnoosin jalkeen, hén tuntee olonsa
turvallisemmaksi. Turvallisuuden periaatteen mukaan hoitoty6lla pyritdéén varmistamaan potilaan
sisainen ja ulkoinen turvallisuus seka tekemaan hanelle luottavainen olo. Hyvalla tarkistuslistalla
pystytdan parantamaan potilasturvallisuutta. Tarkoituksena on siis tuottaa selkea ja asiasisalloltaan
syopapotilaiden ohjaukseen kohdennettu tarkistuslista. Sydpapotilaiden maaré terveydenhuollon
jarjestelmissa kasvaa jatkuvasti. Vaestd vanhenee, hoitomuodot paranevat ja diagnooseja tehdaan
varhaisemmassa vaiheessa, joten useampi syopa myds kroonistuu. Sydpépotilaan hoitovastuu
saattaa my0s vaihdella tutkimusten ja hoidon edetessa. Hoitovastuun vaihtuminen aiheuttaa myés
omat vaatimukset ohjaukselle. Tiedonkulun katkeaminen ja tiedon vaaristyminen ovat yleisia
ongelmia esimerkiksi potilaan siirtyessa yksikosta toiseen. Tama on potilasturvallisuuden kannalta

ongelmallista. (Helovuo, Kinnunen, Peltomaa & Pennanen 2011, 72.)
5.2 Tavoite

Keskeisena tavoitteena tilatussa tyossa oli selkiyttaa syopapotilaan ohjausta. Kohdennamme
tarkistuslistan vastavalmistuneille seka niille, jotka kokevat tarvetta ohjauksen tarkistuslistalle.
Tavoitteeseen liittyy myds keskeisesti se, ettd jokainen potilas saisi kattavasti faktapohjaista
informaatiota tilanteesta riippumatta. Tavoitteenamme oli tehdé niin kattava tarkistuslista, etta se
toimii paapiirteittain kaikkialla Suomessa ja ettd sen avulla syépapotilaan ohjaus on yhtenaista
henkilosta riippumatta. Pyrimme tydllamme osaltamme parantamaan potilasturvallisuutta, jotta
kaikilla hoitajilla olisi kaytossaan uudella tutkitulla tiedolla tehty ohjausmateriaali, jonka avulla voi
tehda tarvittavaa ohjausta tai selvittaa ohjauksen tarvetta. Koska tarkistuslistan kayttokelpoisuutta
ei tulla arvioimaan erikseen opinnaytetyon valmistumisen jalkeen, tyohon liittyen suoritettiin
arviointia yhteistyoorganisaation, seka opiskelijoilta kerattavan palautteen avulla. Tama mahdollisti

tarkistuslistan sisallon ja toimivuuden arvioimisen jo opinnaytetyon tyostamisen aikana.
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5.3 Kehittaminen

Kehittamisnakokulmasta opinnaytetydomme tarkoitus oli tuottaa tyokalu, jonka avulla sydpapotilaan
ohjaaminen olisi kootumpaa. Erityisesti syOpapotilaiden ohjaamisen suhteen kokemattoman
hoitajan kehittyminen ohjauksessa tarkistuslistan kautta oli tydssamme keskeisena tavoitteena.
Oppimisnakokulmasta kaytimme tietoperustaamme ja kokemusta, jotta tarkistuslista olisi helposti
hyodynnettavissa esimerkiksi opiskelijoille ja vahan tyokokemusta omaaville. Toteutettavan
tuotteen tuli olla selked ja helposti ymmarrettava, jotta sen hyddyntdminen esimerkiksi

henkildkohtaisena kehitystyokaluna syopapotilaan ohjauksen suhteen olisi helpompaa.
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6 TYOSKENTELYN VAIHEET

Aineistoa kerattin kayttamalla kotimaisia seka ulkomaisia sahkoisia hakukoneita. Kaytetyt
hakukoneet olivat Medic, Duodecim, Google Scholar ja Ebsco. Tietoa haettiin hakusanoilla syopa,
potilasohjaus, tarkistuslista ja hoitotyd. Englannin kielisid hakusanoja olivat cancer, patient
education, checklist seka nursing. Aineistoa haettiin laajasti myos kirjallisista lahteista. Tulokset
ovat rajattu niin, etta emme ole kayttaneet yhtaan sellaista aineistoa, joka on julkaistu ennen 2000-
lukua, lukuun ottamatta mainintaa laista potilaan asemasta ja oikeuksista vuodelta 1992. Aineistolla
pyrittin - selkiyttdmaan, mitkd ovat keskeisimpid esille nousevia aihealueita syOpasairaan

potilasohjauksessa.

Kaytettdessa tarkistuslistoja parannetaan potilasturvallisuutta, vahennetaan virheiden maaraa ja
yhdenmukaistetaan toimintaa, N&in parannetaan myds hoitotydn laatua. Hoitotydntekijdiden ei
tarvitse luottaa muistiin tai tarkkaavaisuuteen, koska tarkistuslista standardoi ohjausta.
Tarkistuslistaa suunnitellessa otettin  huomioon, ettda se mukautuu kéytdssa oleviin
toimintatapoihin, jotta se palvelee kaikkia tarkistuslistaa kayttavia. (Helovuo, Kinnunen, Peltomaa
& Pennanen 2011, 208--212.)

Hankimme luotettavista lahteista teoriatietoa syopaa sairastavien hoito-ohjeista, potilasohjauksen
merkityksesta seka tarkistuslistojen hyodyntamisesta osana hoitotyota. Hankitun aineiston pohjalta
muotoilimme tarkistuslistan, joka kasittelee keskeisia asioita syopaa sairastavan potilaan
ohjauksen kannalta. Tarkistuslistaan koottiin aiheita, joita on esitelty useammassa aineistossa.
Lisaksi huomioimme tutkimuksissa esiin nousseita huomioita ja erinaisten potilasjarjestojen esille

tuomia asioita.

Tarkistuslistasta tehtiin selkea ja helppokayttoinen. Tarkistuslista on mahdollista tulostaa, jotta se
olisi mahdollista antaa myds potilaalle. Hoitajien vastuulla on tarkistuslistan lapi kayminen.
Toivomme Kkuitenkin, etta tarkistuslistasta jaisi kappale myos potilaalle, josta han voisi mahdollisesti
tarkistaa asioita myohemmin. Tarkistuslista tehtiin Word-tiedostoksi, jotta sita on mahdollisimman
helppo jakaa eri hoitoyksikoiden valilla. Tarkoituksena oli tehda tarkistuslistasta asiasisalliltaan
selked. Lisaksi halusimme laittaa tarkistuslistan loppuun linkkeja sivuille, joista potilas voi

itsenaisesti tarvittaessa hankkia itselleen tietoa.
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7 TARKISTUSLISTAN TOTEUTUKSEN ARVIOINTI

Tarkistuslistan asiasisaltéd ja toimivuutta arvioitiin jatkuvasti tyostamisen aikana. Arviointia
suoritettiin esimerkiksi ohjaavien opettajien seka tyon toimeksiantajan kanssa. Keskeisina asioina
arvioitiin listan selkeytta, ulkoasua, asiasisaltoja, siséltojen jarjestystd sek& konkreettista
kaytannodllisyytta listan kayttamiseen liittyen. Listan asiasiséltéjen jarjestyksessa on huomioitu
ohjauksen looginen eteneminen. Sisallét jarjestettiin siten, ettd rakenne tukisi mahdollisimman
hyvin kokonaisuuslahtoista ja loogisesti etenevaa ohjaamista. Kaikilla hoitotydn ammattilaisilla on
henkilokohtainen tapa toteuttaa potilasohjausta. Tarkistuslistan rakenne on suunniteltu tydryhman
mielipiteiden seka keratyn palautteen perusteella. Mielestamme tarkistuslista tukee ohjausta seka
ohjaa jarjestelmalliseen asioiden kasittelyyn. Saadun palautteen perusteella tarkistuslistan koettiin

tukevan ohjauksen monipuolisuutta ja sisaltoja.

Alkuun tarkistuslistan otsikoinnin jalkeen lisattiin vield muistutus ohjauksen potilaslahtdisyydestéa ja
tarpeesta rauhoittaa ohjaustilanne. Mainitsimme myds moniammatillisen yhteistyon hyodyntamisen
mahdollisuudesta, koska se lahtokohtaisesti tukee potilaan monipuolisempaa informaation
saamista. Koemme ndma asiat toimivan ja vaikuttavan potilasohjauksen keskeisimmiksi
lahtokohdiksi. Tarkistuslistan ulkoasu suunniteltiin siten, etta sita on mahdollisimman miellyttava
lukea. Tarkistuslistan fontiksi valittin Calibri (Leipéteksti), koska sen koettiin oleva selked ja
miellyttava lukea. Tarkistuslistaan haluttiin lisata myos varia, varimaailmaksi valittin sininen.
Sininen on véri, joka rauhoittaa, mutta samalla herattdd myds luottamusta. Sinisen vérin
erottamiseen liittyvat hairiot ovat myos harvinaisia, joten sekin puolestaan tukee varivalintaamme.
Ulkoasua piristettin myos eri osa-alueisiin liittyvilla kuvilla. Varityksella ja kuvilla haluttiin lisata
tarkistuslistan graafista miellyttavyyttd, sekd nain ollen kayttdmukavuutta. Siséltéjen
luettelomerkeiksi valittiin laatikon muotoiset kuviot, jotta kayttaja voi hyodyntaa niita esimerkiksi
merkitakseen mita kokonaisuuksia ohjauksessa on kayty lapi. Tarkistuslistaa suunniteltaessa
pidettin tarkeana, etta lista on korkeintaan kahden A4 -sivun pituinen. Tama siksi, etta
tarkistuslistan kaytannollisyyden kannalta sen tulee olla mahdollisimman lyhyt ja selkea. Tassa

tavoitteessa pysyttiin, valmis lista on kahden A4 —sivun pituinen seka selkea.

Tarkistuslistan loppuun lisattiin viela keskeisia internet-linkkeja aiheeseen liittyen. Linkit ovat

ohjauksen tueksi, mutta myos keskeisia tiedon lahteita potilaan henkilokohtaisen tiedonhaun
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valineina. Tarkistuslistan voi antaa my0s tulosteena potilaalle ohjauksen jalkeen, ndin asiasisallot

ja linkit jaavat konkreettisena listana potilaalle lapi kaytavaksi tarpeen tullen uudelleen.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyota aloittaessa olimme epavarmoja siitd, kuinka rajaamme opinndytetydmme aiheen.
Aluksi kerasimme tietoa aiheesta liian laajasti. Tarkoituksena oli toteuttaa kyselyn avulla kerattavan
informaation pohjalta ohjauslehtinen syopapotilaiden ohjauksen tueksi. Suunnittelimme siis aluksi
my6s kyselyn toteuttamista osana opinnaytetyotamme. Tastd ajatuksesta luovuimme, koska
havaitsimme etteivat resurssimme riita kyselyn toteuttamiseen osana opinnaytety6ta. Paatimme
toteuttaa opinndytetyomme hyddyntdamalla jo olemassa olevia aineistoja. Varsinainen
opinndytetyona tehtava tuote paatettiin toteuttaa tarkistuslistana. Teoreettisen viitekehyksen
rajaaminen selkiytyi vasta opinnaytetydn suunnitelman tydstamisen lopulla. Mydhemmin ajateltuna
huomasimme, kuinka suuren ongelman opinnaytetydbmme suunnitelman hidas muodostuminen
aiheutti esimerkiksi aikataulujen suunnittelun suhteen. Selke&a suunnitelmaa ensimmaisen vuoden
aikana ei ollut, joten tydmme eteneminen oli hidasta. Mydskaan tavoitteemme ei ollut selkea vield
tassa vaiheessa. Koemme, ettd teimme aluksi todella paljon turhaa tyéta. Opinndytetydomme
teoreettinen viitekehys ja tavoite eivat olleet tarpeeksi selkeasti rajatut. Opinnaytetyoté tehdessa
huomasimme, kuinka tarkea osa suunnitelma on tyon sujuvan etenemisen ja sen onnistumisen
kannalta. Huomasimme, ettd opinnaytetydn tydstaminen oli huomattavasti helpompaa teoreettisen

viitekehyksen ja tavoitteen selkean rajaamisen jalkeen.

Myohemmin ajateltuna ottaisimme jo lahtokohtaisesti selkeammin rajatun aiheen. Koemme, etta
meidan olisi tullut hyodyntaa tarjolla olevaa ohjausta tiiviimmin tyon alussa. Emme ymmartaneet
aluksi, kuinka tarkeda aiheen ja tavoitteen rajaaminen on. Ohjaavat opettajamme vaihtuivat
projektin puolessa valissa. Alussa ohjaajilta saatu palaute oli myohemmin ajateltuna hieman
epaselvaa, eika auttanut meita keskittymaan oikeisiin asioihin tyon eteenpain viemisen kannalta.
Opinnaytetydn lopulliset ohjaajat auttoivat meitd rajaamaan tyon tavoitteen ja tarkoituksen

selkeasti.

Kun aloimme tyostamaan varsinaista opinnaytetyona tehtavaa tuotetta, havaitsimme ettei
vastaavanlaisia tarkistuslistoja ollut toteutettu aiemmin. Etsiessamme malleja, joiden pohjalta
alkaisimme suunnittelemaan toteutettavan tarkistuslistan rakennetta, 10ysimme materiaalia
kohtalaisen vahan. Koimme, ettei vastaavanlaisia ohjauksen rakenteeseen ja sisaltoon liittyvia
listoja ole kaytossa laajemmin. Ainakaan itsellamme ei harjoitteluiden tai tydelaman myota ole tullut
vastaan talla tavoin ohjauksen tueksi suunniteltuja listoja. Keratessamme palautetta toisilta
opiskelijoilta, myos he kokivat listan uutena ja erilaisen tyokaluna ohjauksen tueksi.

30



Huomasimme opinndytetyotd tehdessamme, ettd valimatka tyoryhmaldisten kesken aiheutti
merkittavia haasteita tyon tydstamisen kannalta. Yhteisia palavereita opinndytetyoéryhman kesken
onnistuttiin jarjestamaan mielestamme liian vahan. Vaikka tyota ei ole tyostetty kasvokkain paljoa,
tydskentelyssamme on korostunut tiivis yhteistyd puhelinten ja verkon valityksella. Koimme
tarkeaksi asioiden kasittelemisen yhdessa, jotta arviointi opinnaytetyon sisalldista ja tietoperustasta

olisi monipuolisempaa.

Yhteinen mielipide tyoryhmén kesken on, ettd opinnaytetyon myéta olemme saaneet valtavasti
lisda tietoa syopataudeista ja yleisesti potilasohjauksesta. Koemme ohjaamisen merkittavasti
tarkedmmaksi osaksi potilaan hoitoa kuin aiemmin. Toteuttamamme tyon myo6ta voimme todeta,
ettd mielestamme ohjaamisen tulisi olla yhta laadukasta ja informatiivista jokaiselle potilaalle.
Ohjaamisen laatu tai siséltd ei mielestdmme saisi vaihdella paikasta tai ohjauksen toteuttajasta
rippumatta. Koemme ettd ohjaamisessa tulisi yleisesti huomioida enemmaén kaikkia potilaan
vointiin liittyvia osa-alueita. Kuten toteutetussa tarkistuslistassakin olemme jaotelleet sydpapotilaan

ohjaukseen liittyvia osa-alueita.

Palautetta tarkistuslistasta kerasimme ryhmalté loppuvaiheen opiskelijoita, saatu palaute oli
asiallista ja hyvida huomioita sisaltdvaa. Saadussa palautteessa havaittin esimerkiksi
asiasisallollisia paallekkaisyyksia. Opinndytetyon lopulla yhteistydn merkitys toimeksiantajan
kanssa korostui. Toimeksiantajalta saatu palaute tarkistuslistasta oli erittéin informatiivista ja
kantaa ottavaa. Toimeksiantajamme kerasi omassa tyoyksikossaan vapaamuotoisesti palautetta
tarkistuslista. Saatu palaute oli moniammatillista ja asiantuntevaa. Toimeksiantajan palaute vaikutti
merkittavasti lopullisen tarkistuslistan rakenteeseen seka asiasisaltdihin. Saadun palautteen
perusteella tarkistuslistaan paatettiin muotoilla esimerkiksi taysin oma padotsikko tuista, etuuksista
seka tydelamasta. Olisimme halunneet keratd palautetta valmiista tarkistuslistasta enemman,
mutta resurssien puutteesta johtuen tahan ei ollut mahdollisuutta. Suunnittelimme toteuttavamme
simulaatiotilaisuuden toisille opiskelijoille, jotta listan kayttoa olisi voinut arvioida talla tavalla
vuorovaikutuksellisessa keskustelussa. Tasta suunnitelmasta oli kuitenkin luovuttava tiukan
aikataulun vuoksi. Saadun palautteen perusteella lisdsimme tarkistuslistaan maininnat
palliatiivisesta hoidosta, tydelamasta, oikeudellisesta ennakoinnista seka myohaisvaikutuksista.
Tarkistuslistasta poistettin  paallekkaisyyksia, seka osaa asiakokonaisuuksista muotoiltiin
selkeammiksi. Toimeksiantajan kehotuksesta lisasimme listan loppuun heidan suosittelemiaan
linkkeja, esimerkiksi www.sydpajatyd.fi. Toimeksiantajalta saatu palaute koettiin erittéin
merkitykselliseksi. Koimme, etta toimeksiantajan ammattitaito ja tietopohja ovat erittain vahvat,
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joten halusimme hyddyntaa saadun palautteen mahdollisimman hyvin. Mielestdmme onnistuimme

huomioimaan palautteen, seka hyodyntamaan sita tyomme viimeistelyssa.

Aineiston tiedonhaku koettiin helppona osana suunnitelman tydstamistd. Haasteeksi muodostui
keratyn tiedon hyddyntdmisen haastavuus, koska koimme ettei keratty tieto suoraan sovi
tydhomme. Koemme taman kuitenkin kehittaneen tiedon prosessointitaitojamme. Olisimme voineet

panostaa enemman esimerkiksi englanninkielisten [ahteiden kayttamiseen.

Koemme, ettd toteuttamamme tarkistuslista ei ole koskaan valmis. Ohjaaminen ja ohjaamisen
sisallot muuttuvat ja kehittyvat jatkuvasti — etenkin hoitoalalla — joten tarkistuslistaa voisi kehittaa
jatkuvasti paremmaksi. Tarkistuslistaa on kuitenkin mielestdamme helppo paivittaa jatkossa, mikéli
se sisaltdjen puolesta sita vaatii. Koemme, ettd opintojemme myota olemme voineet arvioida ja
tydstad opinnaytetyotd kehittdvammin ammatillisesta nakokulmasta. Tuotettu tarkistuslista on

nayttdon perustuen luotettava, koska kayttdmamme lahteet ovat luotettavia.

Ohjausta toteuttavalla ammattilaisella tulee olla tarvittava tietotaito, koska tarkistuslistamme ei
pysty korvaamaan ammattitaidon merkitystd. Emme myo6skaan pysty arvioimaan, kuinka
tarkistuslista kaytanndssa toimii. Toivomme kuitenkin, etta tarkistuslistaa kaytettaisiin laajemmin,
koska koemme sen yhtenaistavan sydpapotilaan ohjausta. Emme itse huolehdi tarkistuslistan
levittdmisestd opinnaytetydn valmistumisen jélkeen, vaan toimeksiantaja voi halutessaan jakaa

tarkistuslistaa ammattilaisten kayttoon.
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TARKISTUSLISTA, SIVU 1

Tarkistuslista syopapotilaan ohjauksesta

LITE 1

Ohjaus lahtee potilaan tarpeesta. Ympériston tulee olla rauhallinen ja hoitajan on varattava

riittédvasti aikaa. Huomioi moniammeatillisen yhteistydn hyddyntdminen.

Fyysinen osa-alue

Sybpahoitojen merkitys (erilaiset sydpdhoidot, miten vaikuttavat)

Kivut {kivunhoito)

Fyysiset oireet {ruckahaluttomuus, vasymys, suun limakalvejen kuivuminen,
pahoinvointi, ummetus,/ripuli)

Fyysiset muutokset (mahdolliset: turvotukset, hiusten 1dhtd, kalpeus)

Fyysinen kuntoutus {I33karit, sairaanhoitajat, fysioterapeutit, kuntoutusohjaajat,
ravitsemusterapeutit sekd puheterapeutit)

Lilkkumisen merkitys (lilkuntatottumukset ja maard / sopeutettava tilanteeseen)
Jaksaminen {(muutokset levossa ja unessa, hoitovasymys)

Ravinnon merkitys (heikentynyt ruokahalu, painonseuranta, monipuolinen
ruckavalio)

Seksuaalisuus

Mydhdisvaikutukset

00 pDUOD U0 ODODO

Psyykkinen osa-alue

Tunnereaktiot

Kriisireaktiot (shokkivaihe, reaktiovaihe, korjausvaihe ja sopeutumisvaihe)
Hoitovdsymys (akillistd tai pitkdan jatkuvaa, liittyy vakavaan tai krooniseen
sairauteen)

Identiteetin muutos (mindkuvan jirkkyminen = muutokset)

Keskustelun merkitys voimavarana {ammattilaiset, [Aheiset)
Psykososiaalinen tuki {(neuvonta, chjaus ja voimavarojen tukeminen)
Palliatiivinen hoito

Saattohoito

cooppo doo

Sosiaalinen osa-alue

3 Tukiverkoston merkitys [omaiset, |§hiperhe, ystiavat)
1 Konkreettisen avun vastaanottaminen {siivous, kaupassakiynnit, ruoanlaitto)
O Kommunikoinnin merkitys

38

P

&
)
268



TARKISTUSLISTA, SIVU 2 LITE 2

Vertaistuki

Suomen Sybpapotilaat ry (vertaistukea ja tietoa, myds verkossa)

Suomen Sybpayhdistys (neuvontapalvelut, tieto) ®
Sydpayhdistykset (12 alueellista sydpdyhdistystd paikallisosastoineen sekd 6
valtakunnallista potilasjarjestdé)

Neuvonta

Vertaistuki [muilta sairastuneilta, mahdollista myas verkossa)
Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit

Virkistystoiminta

DooDo0 Qoo

Eettisyys ja oikeusturva

ltsemdaraamisoikeus

Tiedonsaantioikeus (potilaan on saatava riittdvasti tietoa terveydentilasta, hoidon
merkityksestd, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista)

Hoitoon asallistuminen {potilaalla oikeus osallistua omaan hoitoon ja tehd3 Oﬁl

paatoksia omasta hoidostaan)

Potilasturvallisuus %

Potilasasiamies (toimii potilaan oikeuksien edistdmiseksi ja toteuttamiseksi)
Oikeudellinen ennakointi (hoitotahto, edunvalvontavaltuutus)

cop o dop

Tuet, etuudet sekd tybelama
O Ssairauspdiviraha, osasairauspdiviraha, vammaistuki, toimeentulotuki,
|ddkekorvaus
1 Yhteys tySnantajaan ja tydterveyteen Y

Linkkeja

Suormen Syopapotilaat ry: www.syopapotilaat.fi
Syopasaatio: www.syopasaatio.fi
Syopajarjestdt: www.syopajarjestot.fi/jarjesto
Mind, sydpa ja tyd -sivusto tydikdisille sybpddn sairastuneille: www.syopajatyo.fi
Kuntoutus: www.syopajarjestot.fi/toiminta/kuntoutus
Terveyskyld.fif Sydpatalo.fi: www.terveyskyla.fi/syopatalo
Blogi: The Sy&pa Show: www.lily.fi/blogit/syopa-show

Blogi: Kutsumaton vieras: akkikaannos.blogspot.com

Blogi: Odottamaton matka: odottamatonmatka.blogspot.com

Lol focuuou
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